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MEIN LEBEN, MEINE 
VON-WILLEBRAND-

ERKRANKUNG  
Ein Ratgeber für Jugendliche
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WAS DICH IN DIESEM HEFT 
ERWARTET
Hey! Schön, dass du hier bist. 3	 Was dich in diesem Heft erwartet   

4 �Was ist die VWE? 
Verstehen, was in deinem  
Körper passiert  

8	� Mögliche Therapien  
So lässt sich die VWE behandeln 

	10	� Vorgehen bei Verletzungen   
Schnell handeln, wenn es darauf 
ankommt    

	12	� Dein Alltag mit der VWE  
Alles, was du wissen musst 

	18	� Erwachsen werden  
Deine Zukunft gestalten 

	20	� Unterstützungsangebote  
Du bist nicht allein  

	22	� Web-Tipps 
Weiterführende Informationen 

Bei dir wurde die Von-Willebrand-Erkrankung 
(VWE) festgestellt – vielleicht hast du gerade 
erst von der Diagnose erfahren, womöglich 
weißt du aber auch schon länger von deiner 
Erkrankung. Ganz egal, an welchem Punkt du 
stehst: Mit dieser Broschüre möchten wir dich 
auf deinem Weg begleiten. 

In diesem Heft findest du Antworten auf 
Fragen, die du dir vielleicht schon gestellt hast, 
zum Beispiel: 

•	 Was ist die VWE eigentlich und wie wird sie 
behandelt?

•	 Was muss ich im Alltag beachten? 

•	 Welche Sportarten eignen sich für mich? 

•	 Kann ich trotz VWE an Klassenfahrten  
teilnehmen oder Urlaub machen? 

•	 Was mache ich, wenn ich mich mal 
verletze?

Blätter einfach durch und schau dir das an, was 
dich gerade interessiert. 

Das Wichtigste aber schon vorab: Auch mit 
VWE kannst du vieles ganz normal erleben und 
deinen eigenen Weg gehen. 

Dein Takeda-Team wünscht dir viel Spaß beim 
Lesen und alles Gute für die Zukunft!

INHALT
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Wenn wir uns verletzen und uns eine blutende 
Wunde zuziehen, sorgt normalerweise ein 
komplexer Vorgang dafür, dass die Wunde 
verschlossen wird und wieder heilen kann. 

Bei Menschen mit der VWE funktioniert 
dieser Prozess der sogenannten Blut
gerinnung nicht richtig. Das liegt daran, dass 
im Körper zu wenig von einem bestimmten 
Eiweiß-Molekül, dem Von-Willebrand-Faktor 
(VWF), vorhanden ist, es defekt ist oder sogar 
ganz fehlt. 

Der VWF hat zwei wichtige Aufgaben: 

•	 Er sorgt dafür, dass sich Blutplättchen an 
das verletzte Gewebe anheften, damit sie 
die Wunde vorläufig abdichten. 

•	 Er transportiert ein anderes Eiweiß, 
den Gerinnungsfaktor VIII, der dafür 
verantwortlich ist, die Wunde dauerhaft  
zu verschließen

 �Mit wenig oder keinem funktionieren-
den VWF im Blut heilen Wunden also 
schlechter. 

Symptome 

•	 Wunden, die oftmals lange nachbluten 
und schlecht heilen – auch bei kleinen 
Verletzungen

•	 Neigung zu Blutungen und Blutergüssen 
(blaue Flecken) 

•	 Länger anhaltende Blutungen nach 
Operationen, Zahnbehandlungen o. Ä.

•	 Vermehrtes Zahnfleisch- und Nasenbluten 

•	 Bei schwerer Ausprägung: Darm-, Muskel- 
oder Gelenkblutungen 

•	 Stärkere und länger anhaltende 
Menstruationsblutung 

VWE und Menstruation 
Selbst bei einer milden Form der Erkrankung 
spüren Mädchen und Frauen die VWE oftmals 
deutlich im Alltag, weil sie sich auf die Mens
truation auswirken kann. Vielleicht erlebst 
du selbst während deiner Periode

•	 langanhaltende Menstruationsblutungen, 

•	 größeren Blutverlust und

•	 oftmals starke Unterleibsschmerzen.

Verstärkte Menstruationsblutungen können 
deinen Körper ganz schön fordern und zu 
einem Eisenmangel (Anämie) im Blut führen. 
Wenn du dich ständig schlapp und müde 
fühlst, wende dich am besten an deine Eltern 
und deine Ärztin bzw. deinen Arzt. 

Wenn du 16 Jahre oder älter bist, 
kannst du mit dem online Tool Starke 
Tage vertraulich dokumentieren, wie 
viele Hygieneartikel (z. B. Binden) 
du während deiner Menstruation 
brauchst. Das kann dir 
dabei helfen, besser 
einzuschätzen, wie stark 
deine Periode ist. 

WAS IST DIE VWE? 
Verstehen, was in deinem Körper passiert 

MIT  
VON-WILLEBRAND-FAKTOR

OHNE  
VON-WILLEBRAND-FAKTOR

Von-Willebrand-Faktor Blutplättchen Blutkörperchen

https://starke-tage.de/?utm_source=AD&utm_medium=print&utm_campaign=VWE%20Patientenbrosch%C3%BCre%20Jugendliche
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Unterschiedliche Formen der VWE 

WUSSTEST DU SCHON…

…dass die VWE die häufigste angeborene Blutgerinnungs
störung der Welt ist? Etwa 1 % aller Menschen ist davon 
betroffen. In Deutschland leben ungefähr 800.000 Menschen 
mit dieser Erkrankung.

TYP 1

Die häufigste Form 

Im Körper gibt es zu wenig VWF  meist leichte Symptome, 
z. B. Neigung zu blauen Flecken

TYP 2

Die zweithäufigste Form

Der VWF funktioniert nicht richtig  mittelschwere Symptome, 
z. B. lange nachblutende Wunden

Von Typ 2 gibt es mehrere verschiedene Unterformen. 

TYP 3

Die seltenste und schwerste Form

Der VWF fehlt vollständig  schwere Symptome, z. B. innere 
Blutungen
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VWE ist zwar nicht heilbar, lässt sich aber sehr 
gut behandeln.

Die Behandlung wird individuell an dich und 
dein Krankheitsbild angepasst. Je nachdem, 
welcher Typ der VWE bei dir vorliegt und wie 
die Erkrankung verläuft, zielen die Therapie
maßnahmen entweder darauf ab, akute 
Blutungen zu stoppen (Bedarfstherapie) 
oder künftige Blutungen möglichst zu 
verhindern (Prophylaxe). 

Bedarfstherapie  
(On-Demand) 
WANN: Bei akuten Verletzungen oder 
Blutungen

ZIEL: Blutung stoppen

WIE: Je nach Verletzung verschiedene Opti-
onen

•	 Druckverband  beschleunigt Blutstillung

•	 VWF-haltige Präparate  unterstützen 
die Blutstillung und die Wundschließung

•	 Hämostatikum  fördert Blutgerinnung

•	 Desmopressin (DDAVP)  hebt die 
Konzentration des VWF und kann so 

Blutungen stoppen

•	 Tranexamsäure  wirkt blutstillend 
und verhindert, dass die Wunde sich 
wieder öffnet

FÜR WEN: Alle Betroffenen (für Typ 1 
und 2 reicht diese Art der Behandlung 
meist aus) 

Kurzfristige Prophylaxe 
(Substitutionstherapie) 

WANN: Vor einem Ereignis mit erhöhtem 
Blutungsrisiko, z. B. einer Operation

ZIEL: Blutungen vorbeugen 

WIE: Ein Präparat, das VWF enthält, wird 
gespritzt  senkt das Blutungsrisiko 

FÜR WEN: Alle Betroffenen

Langfristige Prophylaxe 
(Substitutionstherapie) 

WANN: Durchgängig ungefähr 2- bis 3-mal die 
Woche 

ZIEL: Blutungen langfristig vorbeugen und 
Langzeitfolgen wie Gelenkschäden entgegen-
wirken

WIE: Ein Präparat, das VWF enthält, wird regel-
mäßig gespritzt  senkt das Blutungsrisiko

FÜR WEN: Insbesondere Betroffene vom Typ 3 

MÖGLICHE THERAPIEN 
So lässt sich die VWE behandeln

STARKE MENSTRUATIONSBLUTUNG 
REDUZIEREN 

Für Betroffene, die unter starken 
Blutungen und Schmerzen während 
der Periode leiden, kann außerdem 
die Verwendung von hormonellen 
Verhütungsmethoden in Erwä-
gung gezogen werden. Diese können 
dabei helfen, starke und verlän-
gerte Blutungen zu reduzieren und 
Beschwerden zu lindern. Deine 
Gynäkologin bzw. dein Gynäkologe 
kann dich zu den unterschiedlichen 
Möglichkeiten beraten.   
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VORGEHEN BEI VERLETZUNGEN  
Schnell handeln, wenn es darauf ankommt

Name des/der Betroffenen:   Von-Willebrand-Erkrankung Typ:  

Notfallkontakt:    Tel.:  

Ärztin/Arzt:    Tel.:  

Praxis/Klinik:    Tel.:  

Hier kannst du gemeinsam mit deinen Eltern alle wichtigen Angaben zu deiner VWE eintragen und festhalten, 
wer bei welcher Art der Verletzung informiert werden soll. Du kannst die Seite kopieren und z. B. deinen Lehr-
kräften oder Trainer:innen aushändigen.

WICHTIG

•	 Bei dem geringsten Verdacht auf eine Hirnblutung oder andere innere Blutungen 
sollte umgehend der Notruf (112) gewählt werden!

•	 Keine Medikamente mit dem Wirkstoff Acetylsalicylsäure (ASS) verwenden!

Art der Verletzung Sofortmaßnahme Wen informieren?

Blauer Fleck •	 Kühlen (max. 20 Minuten)

Schürf- oder 
Schnittwunden

•	 Wunde säubern und desinfizieren 

•	 Druckverband anlegen

•	 Ggf. Akutmedikament anwenden

Nasenbluten •	 Aufrecht hinsetzen, Kopf leicht nach vorne beugen

•	 Nasenlöcher zudrücken (max. 10 Minuten)

•	 Coolpack in den Nacken

•	 Ggf. Akutmedikament anwenden

Gelenk- oder 
Muskelblutung

•	 Pause

•	 Eis (max. 20 Minuten kühlen)

•	 Compression

•	 Hochlagern (möglichst schmerzfreie Schonhaltung)

Erste-Hilfe-Maßnahmen

Viele Wunden kannst du wirksam mit der 
sogenannten PECH-Regel versorgen: 

•	 PAUSE: Aktivität unterbrechen und 
den betroffenen Körperteil möglichst 
ruhigstellen.  

•	 EIS: Verletzung kühlen, z. B. mit Coolpack 
(eingewickelt in ein Tuch!) oder Kühlspray 

•	 COMPRESSION: Druckverband anlegen  

•	 HOCHLAGERN: Den betroffenen Körperteil 
hochlagern   

Notfallausweis

Weil niemand dir deine Erkrankung ansehen 
kann, solltest du immer einen Notfallausweis 
bei dir tragen. Das ist eine kleine Karte, auf 
der alle wichtigen Informationen über deine 
VWE und deine Therapie, aber auch Notfall-
kontakte notiert sind. So können andere dir 
schnell helfen, falls du dich stärker verletzen 
solltest. Wenn du noch keinen 
Notfallausweis hast, kannst du 
ihn dir hier herunterladen und 
ausdrucken: 

https://www.passion-haemostaseologie.de/sites/default/files/2025-07/Notfallausweis.pdf
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In der Schule

 
Einen großen Teil deines Alltags verbringst 
du in der Schule. Deshalb ist es wichtig, dass 
du auch dort immer deinen Notfallaus-
weis bei dir trägst. Auch deine Lehrkräfte 
sollten über deine VWE informiert sein, 
damit sie richtig reagieren können, falls du 
dich während der Schulzeit verletzt. Diese 
Aufklärung können entweder deine Eltern 
für dich übernehmen oder du sprichst selbst 
mit deinen Lehrer:innen und händigst ihnen 
z. B. eine Kopie der Übersicht auf S. 10/11 aus. 
Du befürchtest, nicht die richtigen Worte zu 
finden? Versuch es mal mit diesem Einstieg:

Schule, Hausaufgaben, Freund:innen, 
Hobbys  – in deinem Alltag ist sicher viel 
los. Es ist verständlich, wenn du keine Lust 
hast, dir ständig Gedanken um deine VWE 
zu machen. Um Langzeitfolgen vorzubeugen 
ist es aber trotzdem wichtig, dass du deiner 
Therapie treu bleibst und weiterhin deinen 
Eltern Bescheid sagst, wenn du dich verletzt. 

Mit der Erkrankung  
umgehen 

Die VWE wird dich immer begleiten – aber 
du bestimmst, wie du mit ihr umgehst. Mit 
der Zeit wirst du lernen, auf deinen Körper 
zu hören, Signale richtig zu deuten und gute 
Entscheidungen für dich zu treffen. Auch 
wenn der Alltag manchmal Herausforde-
rungen bereithält: Nach einer Weile wirst du 
zum echten Profi für deine eigene Gesundheit. 

Tipps für mehr Resilienz
Mit Herausforderungen gut umzugehen und 
sich an schwierige Umstände anzupassen, ist 
eine wichtige Fähigkeit, die auch Resilienz 
genannt wird. Diese innere Stärke kannst du 
trainieren, z. B. so: 

•	 Entspannungsübungen (z. B. auf 
YouTube) können Stress reduzieren  
und Ausgeglichenheit fördern.

•	 Ruf dir immer wieder deine Stärken und 
Erfolge ins Gedächtnis: Was kannst du gut? 
Wann warst du das letzte Mal richtig stolz 
auf dich selbst? Schreib diese Dinge ruhig 
mal auf.

•	 Sport und Bewegung können dafür 
sorgen, dass du dich nicht nur körperlich, 
sondern auch mental besser fühlst.

Wo du zusätzliche Unterstützung findest, liest 
du auf S. 20. 

Offen über die VWE sprechen 
Deine engsten Freund:innen wissen vielleicht 
schon über deine VWE Bescheid. Aber es wird 
immer wieder Situationen geben, in denen du 
die Erkrankung neu erklären musst. Wenn es 
dir unangenehm ist, ein wenig anders zu sein 
als Gleichaltrige, versuch dir immer wieder 
bewusst zu machen: Deine VWE gehört 
zu dir, genau wie deine Augenfarbe oder 
deine Sommersprossen. Sie muss dir nicht 
peinlich sein. Je lockerer du mit dem Thema 
umgehst, desto entspannter reagieren in der 
Regel auch andere. 

Außerdem ist es wichtig, dass besonders 
dein engstes Umfeld informiert ist, damit 
dir schnell geholfen werden kann, wenn du 
dich mal verletzt. Sicher ist es auch für deine 
Freund:innen beruhigend zu wissen, was sie 
im Notfall für dich tun können. 

DEIN ALLTAG MIT DER VWE  
Alles, was du wissen musst   

„Ich wollte Ihnen kurz Bescheid sagen, 
dass ich eine Blutgerinnungsstörung 
habe, die Von-Willebrand-Erkrankung. 
Deshalb blute ich länger, wenn ich mich 
verletze. Hier auf dem Infoblatt steht alles 
Wichtige für den Notfall.“
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Klassenfahrten und Schulausflüge
Keine Sorge: Du kannst an Schulausflügen 
teilnehmen und mit auf Klassenfahrt fahren. 
Damit du gut gewappnet bist, sind aller-
dings ein paar Vorüberlegungen nötig. Im 
Abschnitt Urlaub und Reisen auf S. 16 findest 
du hilfreiche Informationen, die auch bei der 
Vorbereitung auf eine Klassenfahrt nützlich 
sein können. 

Sport und  
Bewegung 

Dass Sport positive Auswirkungen auf den 
Körper hat, weißt du sicher schon. Neben 
deinem allgemeinen Wohlbefinden fördert er 
zum Beispiel die Gesundheit deiner Gelenke 
und kann sogar dein Bewusstsein für deinen 
eigenen Körper verbessern! Das kann dir  
dabei helfen, Unfällen und Verletzungen 
vorzubeugen. Deshalb ist Bewegung wichtig – 
für alle Menschen. 

Such dir eine Sportart aus, die Spaß macht und 
zu deinen Voraussetzungen passt. Für VWE-
Betroffene sind gelenkschonende Sport-
arten mit einem niedrigeren Blutungs- 
bzw. Verletzungsrisiko am besten geeignet. 
Als erste Orientierung kann dir diese Über-
sicht dienen: 

 
Diese Übersicht lässt sich nicht pauschal auf alle VWE-
Betroffenen übertragen. Je nachdem, wie stark deine 
Erkrankung ausgeprägt ist, können womöglich auch 
Sportarten mit moderatem Blutungsrisiko für dich 
geeignet sein. Lass dich am besten individuell von deiner 
Ärztin bzw. deinem Arzt beraten. 

Intimität und Sex 

 
Die erste feste Beziehung ist sehr aufre-
gend. Wenn du dich fragst, wann du deiner 
Freundin oder deinem Freund von deiner 
VWE erzählen solltest, dann vertraue auf 
dein Bauchgefühl. Der richtige Zeitpunkt ist, 
wann immer du dich bereit dafür fühlst. 
Wenn du nervös bist, denk daran: Ehrliche 
Gespräche und Vertrauen können eure 
Verbindung stärker machen und euch noch 
enger zusammenschweißen. Du schaffst das! 

Womöglich überlegt ihr, das erste Mal körper-
lich intim zu werden. Das Wichtigste zuerst: 
Auch mit deiner VWE ist Sex problemlos 
möglich. Allerdings kann es, wie bei jeder 
anderen körperlichen Aktivität auch, zu 
Verletzungen kommen. Deshalb solltest du 
gut auf deinen Körper hören und deinem 
Gegenüber immer ehrlich mitteilen, 
wenn sich etwas nicht gut anfühlt oder 
du Schmerzen hast. Ihr könnt auch jeder-
zeit eine Pause einlegen oder ganz aufhören. 
Sollte mal eine Blutung auftreten, nutze deine 
gewohnte Behandlungsmethode.  

TIPP

Um das Risiko für Blutungen zu 
senken, kann es hilfreich sein, Gleit-
gel zu benutzen. Es spendet extra 
Feuchtigkeit, minimiert Reibung und 
ist in jeder Drogerie erhältlich.

Verhüten – aber richtig! 
Wenn du sexuell aktiv bist, ist Verhütung 
unverzichtbar. Auf Kondome kannst du 
immer zurückgreifen, die Pille ist aber z. B. 
nicht für alle VWE-Betroffenen geeignet. Das 
liegt daran, dass einige Pillenpräparate das 
Thromboserisiko erhöhen, was in seltenen 
Fällen durch die Behandlung ohnehin erhöht 
sein kann. Lass dich bei der Wahl der Verhü-
tungsmethode daher am besten ärztlich 
beraten. Das mag ein wenig Überwindung 
kosten, ist aber sehr wichtig. Versuch dir 
bewusst zu machen, dass Gespräche über 
Sex für deine Ärztin bzw. deinen Arzt Routine 
sind und es nicht peinlich, sondern verant-
wortungsbewusst ist, sich um die passende 
Verhütung zu kümmern. 

WICHTIG

Wenn du Sport in einem Verein machst, 
sollten alle deine Trainer:innen über 
deine VWE informiert sein und wissen, 
was im Falle einer Verletzung zu tun ist. 

GERINGES BLUTUNGSRISIKO:

z. B. Schwimmen, Tischtennis, Rudern, 
Standardtanz, Bogenschießen 

MODERATES BLUTUNGSRISIKO:

z. B. Reiten, Krafttraining, Badminton, 
Tennis, Joggen

HOHES BLUTUNGSRISIKO:

z. B. Kampfsport, Fußball, Hockey, 
Handball, Wintersport
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Urlaub und  
Reisen 

Vielleicht steht bald dein erster Urlaub mit 
Freund:innen an – oder du planst sogar 
einen längeren Auslandsaufenthalt nach der 
Schule? Das ist in der Regel auch mit VWE 
möglich. Damit du deine Reise in vollen Zügen 
genießen kannst, braucht es im Vorfeld aller-
dings ein wenig Vorbereitung. Dabei können 
dir sowohl dein Behandlungsteam als auch 
deine Eltern helfen. Besonders längere Rei-
sen, auf denen nicht durchgängig medizini-
sche Versorgung verfügbar ist (z. B. Back-
packing), müssen vorab unbedingt ärztlich 
abgeklärt werden. 

CHECKLISTE FÜR DIE 
REISEPLANUNG

	�Ärztlich abklären, wie viel Medika-
ment du mitnehmen solltest und 
was du bei der Lagerung beachten 
musst

	 �Im Vorfeld recherchieren, wo 
sich am Urlaubsort das nächst-
gelegene Gerinnungszentrum 
befindet 

	 �Notfallausweis einpacken 

	�Ggf. darauf achten, dass deine 
gebuchte Unterkunft einen Kühl-
schrank hat (falls dein Medika-
ment gekühlt werden muss)

	�Vorab über relevante Regelungen 
im Reiseland informieren (z. B. 
bezüglich des Mitführens von 
Spritzen)

	�Bei Flugreisen Medikament mit 
einer ärztlichen Bescheinigung  
und wichtige VWE-Unterlagen im 
Handgepäck mitführen

TIPP

Auf unserer Website findest du 
weitere Tipps rund um das Thema 
Reisen und Urlaub mit einer Blut
gerinnungsstörung.

https://www.passion-haemostaseologie.de/leben/reisen-und-urlaub?utm_source=flyer&utm_medium=print&utm_campaign=VWE%20Patientenbrosch%C3%BCre%20Jugendliche
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Älter werden ist aufregend und bringt eine 
Menge Veränderungen mit sich. Vielleicht 
überlegst du schon, wie es nach der Schule für 
dich weitergehen soll. Wenn du dabei deine 
VWE stets mitdenkst, bist du bestens vorbe-
reitet, um deinen eigenen Weg zu gehen.

Transition

 
Spätestens mit der Volljährigkeit steht für 
dich der Übergang von der Kinder- in 
die Erwachsenenmedizin an. Fachleute 
bezeichnen diesen Wechsel als Transition. 
In der Erwachsenenmedizin erwartet dich 
in der Regel ein neues Behandlungsteam. 
Außerdem sind deine Eltern weniger stark 
in deine Behandlung eingebunden und du 
erhältst mehr Mitspracherecht. Deshalb 
lernst du in der Übergangsphase, immer mehr 
Verantwortung für deine eigene Gesund-
heit zu übernehmen. Ziel ist es, dass du gut 
über deine VWE Bescheid weißt, eigenständig 
medizinische Entscheidungen treffen kannst 
und an ein Gerinnungszentrum angebunden 
bist. Keine Sorge: Dein Behandlungsteam hilft 
dir und deinen Eltern, sich Schritt für Schritt 
an den Wechsel zu gewöhnen.

Berufswahl

 
Die Wahl einer Ausbildung oder eines 
Studiengangs ist ein wichtiger Schritt ins 
Erwachsenenleben. Vielleicht weißt du schon, 
in welche Richtung es für dich beruflich gehen 
soll – vielleicht bist du dir aber auch noch nicht 
sicher. Das ist völlig okay. Die gute Nachricht 
ist: Auch mit deiner VWE sind die meisten 
Berufe möglich! 

Diese Fragen können bei der Berufswahl 
helfen:

•	 Was macht mir Spaß? Wofür interessiere 
ich mich?

•	 Wie ist meine körperliche Verfassung? 

•	 Wie hoch ist meine Blutungsneigung? 

•	 Wie hoch ist das Verletzungsrisiko im Job?

Für dich weniger geeignet sind Berufe, die

•	 an bestimmte gesundheitliche 
Voraussetzungen geknüpft sind  
(z. B. Pilot:in), 

•	 intensive körperliche Arbeit erfordern  
(z. B. Bauarbeiter:in) oder

•	 mit einem hohen Verletzungsrisiko 
einhergehen (z. B. Schreiner:in).

Aber lass dich nicht entmutigen – mit ein 
wenig Flexibilität und Kreativität kannst 
du womöglich auch dann in deiner Traum-
branche arbeiten, wenn sie auf den ersten 
Blick weniger geeignet erscheint. Überlege 
dazu, welche Tätigkeiten im gleichen 
Bereich eher zu deinen Voraussetzungen 
passen.

ERWACHSEN WERDEN  
Deine Zukunft gestalten    

TIPP

Wenn du unsicher bist, welchen Weg 
du einschlagen möchtest, kann die 
Bundesagentur für Arbeit eine 
hilfreiche Anlaufstelle sein. Ein indi-
viduelles Beratungsgespräch oder 
die online Plattform 
meinBERUF können 
eine erste Orientierung 
bieten:

https://www.arbeitsagentur.de/bildung
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Auch, wenn deine Erkrankung dich vermut-
lich gelegentlich vor Herausforderungen 
stellt, wird sie dich nicht daran hindern, 
deinen eigenen Weg zu gehen. Denk daran: 
Du bist nicht allein. Deine Familie, deine 
Freund:innen und andere Vertrauensper
sonen können dich im Alltag unterstützen 
und haben sicher immer ein offenes Ohr für 
dich. Um Hilfe zu bitten ist keine Schwäche, 
sondern zeugt von großer innerer Stärke. 

Unterstützungsangebote 

Solltest du zusätzliche Unterstützung benö-
tigen, stehen dir zahlreiche Angebote zur 
Verfügung.

•	 Das Kindernetzwerk e. V. 
bietet umfassende Beratung 
für chronisch erkrankte 
Jugendliche und ihre 
Familien an. 

•	 Ärztliche oder psychotherapeutische 
Begleitung kann sinnvoll sein, wenn es dir 
mental nicht gut geht. 

•	 Bei der Nummer gegen Kummer (116 111) 
kannst du kostenlos anrufen und anonym 
über deine Sorgen sprechen.

Andere Betroffene 
finden

Vielen jungen Menschen geht es genauso 
wie dir. Sie kennen das Leben mit der VWE 
oder einer anderen chronischen Erkrankung 
und die Schwierigkeiten, die damit einher-
gehen können. Dich mit ihnen auszutau
schen, kann sehr guttun und dich im Umgang 
mit deiner VWE stärken. Um dich mit anderen 
Betroffenen zu vernetzen gibt es mehrere 
Möglichkeiten:

•	 Patientennetzwerke wie die Deutsche 
Hämophiliegesellschaft e. V. (DHG)

•	 Selbsthilfegruppen, die 
du z. B. auf schon-mal-an-
selbsthilfegruppen-gedacht.de  
finden kannst   

UNTERSTÜTZUNGSANGEBOTE  
Du bist nicht allein  

https://schon-mal-an-selbsthilfegruppen-gedacht.de/
https://www.kindernetzwerk.de/
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WEB-TIPPS
Weiterführende Informationen

Auf der Plattform Passion Hämostaseologie 
erfährst du allerhand Wissenswertes über die 
VWE und andere Blutgerinnungsstörungen.

Du möchtest abwechslungsreichen Content 
zum Thema VWE auf deinem Instagram-Feed 
sehen? Die britische Patientenorganisation VWD 
Alliance postet auf @vonwillebranddisease 
regelmäßig spannende Fakten über die 
Erkrankung – von Betroffenen für Betroffene. 

Die Interessengemeinschaft 
Hämophiler e. V. (IGH) und die Deutsche 
Hämophiliegesellschaft e. V. (DHG) sind 
bundesweite Patientenorganisation, die  
auch Menschen mit VWE und deren 
Angehörigen beraten sowie unterstützen. 

Eine Vielzahl an weiteren informativen 
Materialien, die du dir kostenlos herunterladen 
kannst, findest du auch auf unserer Website.

Startseite

IGH

Bereich VWE

DHG
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WICHTIGER HINWEIS

Diese Broschüre dient nicht als Ersatz für ein ärztliches 
Gespräch und erhebt keinen Anspruch auf Vollstän-
digkeit. Du kannst sie als Startwissen verstehen. Bitte 
besprich deine individuelle Situation immer mit deiner 
Ärztin bzw. deinem Arzt. 

Diese Broschüre wurde dir überreicht von:


